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研究報告
血液透析患者と共に生きる家族の生活の編み直し体験
A Reworking Experience of the Life of a Family Living with a Hemodialysis Patient
大　武　久美子1
Kumiko	Ohtake
要　旨
　本研究は，血液透析患者と共に生きる家族の生活の編み直し体験を明らかにすることを目的とし，7 名の半構
成的面接調査で得られたデータを質的記述的に分析した．その結果，家族の生活の編み直しは，透析導入直後の
【家族役割の変更】【透析導入に伴う新たな介護内容の追加】などの状況に対し ,【家族で透析療法を継続する体
制を整える】【医療者を頼りに自分の疾病管理の保証を得る】などの対処を行っていた．その対処に伴い【患者─
家族関係の不調和】【自己の生活の喪失】【医療者と家族の希薄な関係】などの変化が生じ，その変化に対して
【家族状況にあった社会資源の利用】【家族の生活スタイルの変更】などの対処をとっていた．その結果，【家族
のライフスタイルの調整】【家族員との調和を調整しながらの介護継続】といったように，家族の生活の編み直
しは，自分が置かれた状況に対処することを繰り返していることが明らかになった．
キーワード：外来通院血液透析患者，家族，生活の編み直し
Abstract
	 The	purpose	of	this	study	is	to	clarify	the	life-reworking	experience	of	a	family	living	with	a	hemodialysis	
patient	 and	 analyze	 the	 data	 obtained	 by	 the	 semi-structured	 interview	 survey	 of	 seven	 subjects	
qualitatively.	As	a	result,	reworking	of	 the	 family’s	 life	 is	based	on	the	situation	such	as［change	of	 family	
role］，［addition	of	new	nursing	care	procedure	accompanying	dialysis	 introduction］immediately	after	
introduction	of	dialysis，［preparation	of	the	system	to	continue	dialysis	therapy	by	family］，［responding	to	
medical	personnel	 to	obtain	guarantee	of	 their	disease	control］and	so	on.	As	a	result	of	such	 interactions,	
changes	such	as［patient	disorder	 in	 family	relations］，［loss	of	 living］，and［a	rare	relationship	between	
medical	professionals	and	their	families］，Also,	other	changes	occurred	such	as［changes	in	social	resources	
utilization］，［changing	family	life	style］and	so	on.	It	has	been	revealed	that	as	a	result	of	repairing	the	life	
of	the	family	such	as［Family	Lifestyle	Adjustment］and［Continuing	Care	While	Adjusting	Harmony	with	
Family	Members］,	they	repeatedly	dealt	with	the	situations	in	which	they	were	involved.
Key words：Outpatient	hemodialysis	patients,	families,	reworking	of	life
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Ⅰ．はじめに
　わが国の透析患者数は 32 万人を超え，透析導入年齢は
75 歳から 80 歳が最も多く高齢化している．透析患者の
97％が血液透析を行っており，その多くが自宅から外来透
析施設に通院している（日本透析医学会，2014）．
　慢性疾患患者が疾病をコントロールしながら家庭で療養
する時，家族が患者の療養行動を支える成員として欠かせ
ないことは良く知られている．桐明（2011）は，慢性疾患
患者と家族の心理は強く影響し合っているため，慢性疾患
患者を見守る家族は身体的・精神的・社会的にも大きな負
担を抱えやすいと述べていることから，血液透析患者を支
える家族の負担も大きいことが推察される．また，その負
担は患者と家族の関係性においてひずみを生じさせる危険
性があり，これは慢性疾患患者のセルフケアを阻害させる
とも述べている．このことから家族の負担は患者の療養行
動に影響するだけでなく，本来の家族の力を弱体化させ，
家族全体の危機を招くと考えられる．慢性疾患患者は生活
を編み直すことで疾病を受容し，さらには精神的な成長を
遂げること（内田，2010）から，介護をしている家族も患
者と同様に透析導入という危機に直面した時，透析を受容
するために生活を編み直す体験をしているのではないかと
考えた．
　先行研究において，透析導入期の家族の思いを明らかに
したもの（中野，杉田，黒田，2008），血液透析歴 20 年以
上の長期透析患者を支えた家族の思い（岡崎，林，曽我，
三木，2008）のように時期を限定した家族の思いを明らか
にした研究があった．他には，血液透析患者家族の不安や
家族生活の変化・家族の健康管理に焦点を当て量的に調査
したもの（佐藤，田村，真島，直成，2005）や，要介護血
液透析患者と家族の現状を看護師の視点から明らかにした
もの（林，2008）であった．これらは血液透析患者家族に
焦点を当ててはいるが，看護師が認識する血液透析患者家
族の現状であったり，透析歴が長期または導入期であり患
者がセルフコントロールできるようになると言われている
透析歴 2 ～ 3 年（大本，2003）の時期ではない．また，血
液透析療法に伴う患者と家族の生活変化の傾向は量的に調
査できるが，人々の生活には非常に主観的な体験が含まれ
るため家族の個別性が反映しているとは言い難い．
　生活の編み直しに関する先行研究では，透析患者を対象
としたもの（仲沢，2004；内田，2002）が報告されており，
家族の生活の編み直しを研究したものでは，田中，福原，
嶋本，田方，池添（2012）が，認知症患者家族の生活の編
み直しを報告した 1 件のみであった．これらからは，血液
透析患者の家族が生活を編み直してきた体験を明らかにし
ているといえる先行研究は見当たらなかった．
　血液透析患者と共に生きる家族の生活の編み直し体験を
明らかにすることは，血液透析患者家族に対する支援方法
を考える一助となると考えた．
Ⅱ．研究目的
　本研究では，血液透析患者と共に生きる家族の生活編み
直し体験を明らかにすることを目的とした．
Ⅲ．用語の定義
　本稿では，自宅から血液透析施設に通院している患者を
「患者」とし，血液透析患者と同居し，主として患者の介
護をしていると自覚している配偶者および一親等または二
親等の成員を「家族」とした．
　また，「編み直し」とは患者の透析導入に伴い，家族が
様々な状況の変化に折り合いをつけるための一連の過程の
中で行われる家族機能の変化ならびに生活スタイルの変更
が生じた際に折り合いをつけるために行う心理・行動的な
対処とした．
Ⅳ．研究方法
1 ．研究デザイン
　本研究では，生活の編み直しという人間の主観的な体験
を明らかにするため質的記述的研究法を用いた．
2 ．研究参加者
　本研究の研究参加者は，研究の同意が得られ，認知症お
よび精神科疾患がなく，言語的コミュニケーションが可能
な血液透析導入 5 年未満の患者の家族とした．また，患者
一人につき一人の家族とした．
3 ．データ収集期間
　2012 年 6 月から 9 月まで
4 ．研究参加者の選定
　研究協力施設長と血液透析患者家族がいる研究者の知人
に研究協力を依頼し承諾を得た上で，血液透析導入後セル
フコントロールができると言われている時期である導入 5
年未満の患者家族を紹介してもらった．個室で研究者が患
者と家族各々に研究の主旨を口頭と文書で説明し，同意が
得られた家族を研究参加者とした．
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5 ．データの収集方法
　面接調査は，プライバシーが保持できる個室で，研究者
と研究参加者が 1 対 1 で行った．面接調査場所は，協力施
設内および研究参加者の自宅の個室で行い，面接内容は研
究参加者の同意を得て録音した．
　研究者が作成したインタビューガイドに沿って研究参加
者に半構成的面接調査を 1 ～ 2 回行った．面接内容は，透
析導入に伴う家族自身の生活の変化および心理的変化と，
その時の対処方法についてインタビューを行った．	2 回
目の面接では研究参加者に前回のインタビュー内容の確認
をしてもらうと同時に不足していた内容を再確認した．
6 ．データの分析
　IC レコーダーに録音したデータと面接メモから逐語録
を作成し，家族と患者の影響・家族の生活スタイルや家族
機能の変化・その変化に対する対処を表している部分を抜
き出した．それを繰り返し読み，データの意味を損なわな
いよう注意しながらコード化した．そして，コード同士の
類似点と相違点の類別を繰り返し，類別されたコードの特
性を明らかにしてサブカテゴリー化し，カテゴリーを抽出
した．これらのデータ分析は信頼性が担保できるよう研究
指導者よりスーパーバイズを受けながら行った．
7 ．倫理的配慮
　研究は患者と研究参加者の自由意思で参加できるよう同
意書に明記し，口頭で研究の主旨・目的・研究方法の概要
について説明し，同意が得られた上で面接調査を開始し
た．研究参加者が話したくない内容は強制することなく，
研究の参加はいつでも辞退ができ，辞退することによって
研究参加者および患者に不利益が被らないこと，個人情報
保護に関すること，研究結果の公表についても文書と口頭
で説明を行った．なお，本研究は，武蔵野大学看護学部研
究倫理委員会の承認（2401-1）を得た．
Ⅴ．結　果
1 ．研究参加者の概要
　研究協力に同意が得られた家族は，表 1 に示した 50 ～
70 歳代の 7 名で，面接時間は 32 ～ 96 分であった．患者
は透析導入後しばらくすると自宅に近い透析施設に移って
いたため，家族が関わる医療者は透析導入時と維持期では
異なっていた．また，血液透析導入前の家族は仕事や社会
的役割を担っており，家族員は各々が自立した生活を送っ
ていた特徴があった．
表 1．研究参加者の概要
事例 年齢 性別
患者との
関係
透析導入前の家族構成
透析導入前の
社会的役割
参加者の既往歴 患者の透析歴 面接時間
A 氏 60 代 女 娘 患者、娘の 3 人暮らし 自営業 なし 2 年 3 ヶ月 32 分
B 氏 50 代 女 娘
独居，両親（父が患者）
は 2 人暮らし
会社員 高血圧症 1 年 11 ヶ月 73 分
C 氏 60 代 男 配偶者 患者と 2 人暮らし 会社員 なし 4 年 9 ヶ月 55 分
D 氏 70 代 男 配偶者 患者と 2 人暮らし 自営業 糖尿病，大腸がん 4 年 9 ヶ月 95 分
E 氏 60 代 女 配偶者 患者と 2 人暮らし 自営業 高血圧症 4 年 2 ヶ月 75 分
F 氏 70 代 女 配偶者 患者と 2 人暮らし 会社員 高血圧症 3 年 96 分
G 氏 70 代 女 配偶者 患者、息子と 3 人暮らし
地域における
役割
高血圧症 1 年 7 ヶ月 85 分
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2 ．生活の編み直しの背景
　生活の編み直しは，透析導入前の生活，透析導入の決
断，家族の介護観，介護できる条件が影響していた．
　家族の透析導入前の生活と透析導入の決断では，CKD
（Chronic	kidney	disease）管理行動，CKD 以外の介護を
要する状況，透析療法の認識が背景にあった．
　家族の介護観では，家族で介護する介護観があること
や，患者と家族の今までの関係性のあり方や信念があっ
た．介護できる条件では，介護と自分の生活を切り替えら
れる場所があることや，介護に専念できる経済的安定が影
響していた．
3 ．分析結果
　家族の生活の編み直しは，透析導入直後の家族機能の変
化ならびに生活スタイルの状況とそれに対する心理・行動
的な対処，透析継続に伴い導入直後の変化への対処に付随
して生じた変化とそれに対する心理・行動的な対処，そし
て現在のあり様で語られた．表 2 に沿って家族の生活の編
み直し体験を述べていく．
　なお，本文中の【　】はカテゴリー，《　》はサブカテ
ゴリー，「　」は家族の語り，（　）は研究者の補足を表す．
1 ）透析導入直後の状況
　透析導入直後の家族機能と生活スタイルの状況では，
【家族役割の変更】【仕事と介護の両立困難】【透析導入を回
避できなかった事への思い】【介護に対する患者─家族の思
いの不一致】【透析導入に伴う新たな介護内容の追加】【透
析療法を周囲が知ることへの抵抗感】の 6 つのカテゴリー
が抽出された．この時期は，透析導入に伴う家族役割の交
代や家族内の透析に対する思いの不一致といった家族機能
の変化，それに伴う家族の生活スタイルの変化，それらの
変化に伴う透析に対してのさまざまな思いの変化という 3
つの変化が生じていた．
　透析導入直後，《患者のベッド上生活に伴う介護量の増
加》があった家族は，「（透析を）してないときは私のこと
を向こう（患者）がサポートしていたわけだから，変わっ
たっていうことはあるかもしれない」のように患者の透析
導入に伴い【家族役割の変更】が追加されていた．そし
て，家族が女性の全事例で《シャント管理をする》《透析
の通院援助をする》《透析を前提とした食事管理への変更》
《排泄援助をする》といった【透析導入に伴う新たな介護
内容の追加】をしていた．家族が娘の 2 事例では，【家族
役割の変更】【透析導入に伴う新たな介護内容の追加】に
表 2．家族の生活の編み直し体験のカテゴリー
透析導入直後　　　　　 　　　　　現在
状　態 対　処 変　化 対　処 変　化
家
　
族
　
機
　
能
【家族役割の変更】
【仕事と介護の両立困難】
【家族員で透析療法を継
続する体制を整える】
【自己の生活の喪失】 【家族状況にあった社会
資源の利用】
【家族のライフスタイルの
調整】
【介護の見通しを立てる】【生活に楽しみをもつ】
【透析導入を回避できな
かった事への思い】
【透析を受ける患者が楽
になるための援助】
【介護に対する患者─家
族の思いの不一致】
【患者─家族関係の不調和】【透析療法を受け入れる】【家族員との調和を調整
しながらの介護継続】
【家族が療養者としての
自己管理の追加】
生
	 活
	 ス
	 タ
	 イ
	 ル
【透析導入に伴う新たな
介護内容の追加】
【医療者を頼りに自分の
疾病管理の保証を得る】
【病状変化に伴う新たな
介護内容の追加】
【社会資源を利用しての
家族の介護負担軽減】
【透析生活に慣れる】
【透析通院の介護負担の
軽減】
【医療者と家族の希薄な
関係】
【家族の生活スタイルの
変更】
【見通しがつかない不安
がある】
【導入前の知識を活かし
た食事管理】
【家族独自の方法での食
事管理継続】
【食事管理の負担】
【透析後の患者の様子か
ら安心感を得る】
【透析療法を周囲が知る
ことへの抵抗感】
【近所の理解や協力を得
る・隠秘することで調整
する】
【周囲の理解を得る】 【地域の理解と協力がある】
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伴い，【仕事と介護の両立困難】になるという生活スタイ
ルの変化が起こり，「大変なのは仕事をやるにあたって母
（患者）の介護があるからやれないってことですよね」と
《介護に伴う仕事の継続困難》を実感していた．さらに，
《患者と家族の活動範囲の認識のズレ》や《患者と介護者
の透析の重症度に対する認識のズレ》といった家族と患者
間に生じた【介護に対する患者－家族の思いの不一致】が
明らかになった．
　また，家族機能・生活スタイルの変化に伴い，「血糖値
が高いと言われてた時も，私も食事療法もっと熱心に関
わってたほうが良かったって思うこともありましたよ」と
《自分の介護方法に対する後悔》や《医師の治療等に対す
る不信感》といった【透析導入を回避できなかった事への
思い】を抱いていた．【透析療法を周囲が知ることへの抵
抗感】では，「辛いですよ，隠れ隠れ行っているような気
持ちがあるからね．（送迎の）車が止まると，（病院名を）
みんな読んでこっち見るからね，それが嫌だったけどね」
と《周囲がどう見ているかわからないことへの不安》を抱
えていた．
2 ）透析導入直後の状況への心理・行動的な対処
　透析導入直後の状況への対処では，【家族員で透析療法
を継続する体制を整える】【透析を受ける患者が楽になる
ための援助】【医療者を頼りに自分の疾病管理の保証を得
る】【透析通院の介護負担の軽減】【導入前の知識を活かし
た食事管理】【近所の理解や協力を得る・隠秘することで
調整する】の 6 つのカテゴリーが抽出された．この時期
は，家族員で介護体制を整えながら患者が楽になるための
対処，医療者を頼りに食事管理をするという疾病コント
ロールの対処，家族および患者の介護負担の軽減という対
処，近所との調整をするといった対処という，大きく 4 つ
の視点で対処行動を取ろうとしていた．
　透析導入時の対処として，家族が娘の事例では，《介護
に専念するために仕事を辞める》対処や《介護に専念する
ために同居する》といった対処をとることで介護に専念で
きる生活調整を行っていた．その一方で，家族が配偶者の
事例では，《仕事を継続する》ことで経済的役割を継続し
ていた．また，《他の家族員の食事管理への協力》を得る
ことにより【家族員で透析療法を継続する体制を整える】
対処をしていた．また，透析をしている患者に対しても，
《患者の安楽な環境調整》や《患者の家族役割の一部を引
き受ける》ことで【透析を受ける患者が楽になるための援
助】を行っていた．
　家族で介護する体制を整える中で，「透析そのものはこ
ちら（私）の管轄外ですから」と《透析療法を医療者に任
せ》たり，「検査結果を必ず（患者に）聞く訳，それが何
でもないって言われれば安心しますよ」といった《検査結
果から安心感を得る》や，「（患者が）看護師さんに，タン
パク抜きのご飯じゃなくて大丈夫よって言われたんで，普
通のご飯を食べてます」のように《患者を介して食事管理
状況・疾病の評価を得る》などの【医療者を頼りに自分の
疾病管理の保証を得る】といった対処をとっていた．【導
入前の知識を活かした食事管理】では《食事管理の継続》
《透析前の食事管理の知識の活用》をしていた．新たに追
加された介護内容に対しては，《社会資源を利用して通院
する》や《仕事と介護を両立するための調整》《介護ヘル
パーを依頼する》など，家族の【透析通院の介護負担の軽
減】を図っていた．
　更に，透析を継続するための調整は家族内に留まらず，
「透析をやっていることを隠してないから気楽．周りの人
もみんな分かってくれてるし……」のように，《近所に透
析療法を打ち明けて調和を保つ》対処をとっていた．しか
しながら，「言えなかったですね……自分たちは悪い病気
じゃないってのは分っているけど，それをやってもらわな
いと生きてはいけないと（いうの）があるから……見る人
がどういう目で見るのかなと思って」と《近所に透析療法
を打ち明けられない負い目》《透析患者であることを知ら
れることへの不安》があり，透析導入直後は【近所の理解
や協力を得る・隠秘することで調整する】といった対処で
近所との調整を図っていた．
3 ）透析導入直後の状況へ対処したことで生じた変化
　透析導入直後の状況へ対処したことで生じた変化では，
【自己の生活の喪失】【患者─家族関係の不調和】【家族が療
養者としての自己管理の追加】【病状変化に伴う新たな介
護内容の追加】【医療者と家族の希薄な関係】の 5 つのカ
テゴリーが抽出された．この時期は，導入直後の状況へ対
処したことで生じた変化と，新たな生活スタイルの変化が
起こっていた．
　家族機能を変化させ家族員で療養管理を継続する対処を
取ったことで，家族は《自分の時間の喪失》を体験してお
り，「（仕事をしていたころの付き合いは）全くなくなりま
したね．……前に比べれば，自分の生活は無くなった感じ
はします」と【自己の生活の喪失】を語った．さらには，
《介護への苛立ちを抑える》《食事管理者としての患者への
不満》を抱いていた．「（患者と）私とはコミュニケーショ
ンがほんとに事務的な事ぐらいしか言ってられない感じに
なっちゃう」と，時間の共有に伴い《家族内のコミュニ
ケーションの限定》といった【患者─家族関係の不調和】
が起こっていた．
　生活スタイルの変化では，《透析の通院援助をする》《患
者の役割を一部引き受ける》《患者の安楽な環境調整》の
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ように【病状変化に伴う新たな介護内容の追加】という更
なる変化が起こっていた．
　その一方で，家族は透析導入直後では医療者を頼りにし
ていたが，生活スタイルが定着してきた頃からは《看護師
と家族の交流がない》のように，家族と医療者の接点が減
少していた．そして，《医療者への遠慮》や，「今までは
（医療者に聞いたことは）ないですね……検査の結果も，
本人（患者）も（私も）さっぱり分かんない．」のように
《透析に関して相談できる専門職の不在》といった【医療
者と家族の希薄な関係】があった．
　また，家族の持病が増悪および疾患を発症した事例で
は，《家族が療養者になる》《自分の生命の期限を予期す
る》といった【家族が療養者としての自己管理の追加】と
いった家族機能の変化が生じていた．
4 ）透析導入直後の状況へ対処したことで生じた変化への 
心理・行動的な対処
　【家族状況にあった社会資源の利用】【介護の見通しを立
てる】【透析療法を受け入れる】【社会資源を利用しての家
族の介護負担軽減】【家族の生活スタイルの変更】【家族独
自の方法での食事管理継続】【透析後の患者の様子から安
心感を得る】【周囲の理解を得る】の 8 つのカテゴリーが
抽出された．新たに生じた変化に対して，疾病管理を継続
するための食事管理の継続，家族および患者の負担を軽減
するための再調整の対処をとっていた．透析継続期は生じ
た変化への対処を繰り返しながら徐々に家族なりの介護方
法を見出していくといった対処がとられていた．
　透析導入時は，透析通院に伴う負担の軽減を図るために
社会資源を利用していたが，「立ち上がるのが大変だから，介
護保険の認定受けたんですよね．トイレに手すりをつけて
もらおうかなって思って」と語り，患者の ADL（Activities	
of	Daily	Living）に合わせて社会資源の利用をすることで
《転倒予防できる環境整備》を行っていた．また「自分で
身が処置できないような時は遠慮なく公的機関の人に頼み
ますよ……（でも）そこ行くまでには必ず（夫婦）どっち
かが努力しなきゃ」と《社会資源の利用を最後の手段に位
置付ける》のように【家族状況にあった社会資源の利用】
をしていた．
　また，身近に血液透析患者がいた家族は「近所に透析し
てる人がいるんだけど，車椅子になって，顔が黒くなっ
ちゃって，そういう人を見ていると，まだ本人（患者）は
歩いて（透析に）行けているから，それ程深刻ではないと
思ってます」と《長期透析者との比較》するなど【介護の
見通しを立て】ていた．また，《社会資源を利用し仕事と
介護の両立への再調整》や《社会資源を利用した外出調
整》を試みたことを語り【社会資源を利用しての家族の介
護負担軽減】を図っていた．
　そして，透析導入直後は厳密だった疾病管理から，「最
初の頃は（食事）内容も細かく使った材料まで書いていた
んです……（今は）それに比べれば手抜きって言えば手抜き
ですね」のように《自分なりの食事管理方法の確立》を図
り，《患者が食事の自己管理をする》といった変化が起こっ
ていた．その一方では，「栄養士さんに見てもらって……
その時は分かったけど，日が経つにつれて忘れていっちゃ
うんですよね」と，《栄養指導を踏まえた食事管理の継続
困難》など，医療者への依存度が低くなるにつれて家族内
での調整が行われ【家族独自の方法での食事管理継続】を
していた．
　また，透析導入直後は就業していた家族は「以前とは雲
泥の差ですよ……（妻を）見ているうちにしんどいとか見
えてくるでしょ，だから（退職する）いい機会かなって
思って」のように，患者の病状変化や仕事の状況に合わせ
て《仕事を辞める》という【家族の生活スタイルの変更】
が生じていた．
　その一方で，透析継続することで患者の身体状況が安定
し《透析後の辛そうな様子がないことで安心を得る》や，
「（透析から）帰ってきたらぐったりしているような状態だ
からね．それがいつまでも尾を引いているようじゃ困るけ
どね，（翌日は）ケロッとしてるし」と《患者の透析後の
生活リズムの把握》をすることで【透析後の患者の様子か
ら安心感を得】ていた．また，家族は透析療法の効果を実
感することで《透析を肯定的に捉える》ことができ，《患
者の疾病を受容する》という心理的な対処を行っていた．
家族は「思いのほか透析をやって辛そうな感じはあんまり
見受けられなかったんで，やってよかったじゃないって感
じで」や，「（夫婦は）どっちかがやってあげられるから
ね．（患者の）病気と付き合って行くんですね」と【透析
療法を受け入れ】ていた．
　【周囲の理解を得る】では，導入直後は透析療法に対す
る抵抗感から，近所に透析療法を隠していた家族は《近所
の協力を得るために透析療法を打ち明け》ており，退職に
より新たな介護内容が追加された家族も《周囲に透析療法
について打ち明けて調和を保つ》といった対処をとってい
た．
5 ）現在の生活のあり様
　【家族のライフスタイルの調整】【生活に楽しみをもつ】
【家族員との調和を調整しながらの介護継続】【透析生活に
慣れる】【見通しがつかない不安がある】【食事管理の負担】
【地域の理解と協力がある】の 7 つのカテゴリーが抽出さ
れた．
　この時期は透析に慣れたことに伴い，他の家族や地域の
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血液透析患者と共に生きる家族の生活の編み直し体験（大武）
人々と調整し，協力を得ながら家族がライフスタイルの調
整を行うといった対処がなされていた．心理的には，生活
に慣れ，制限の多い患者の生活に楽しみを加えた療養管理
へと変化させるといった主体的な心理的・行動的取り組み
がなされていた．しかしながら，介護生活が安定しても，
その後の見通しがつかない不安や，食事管理の負担といっ
た継続する問題があることも明らかになった．
　「何でもない時と同じっていうと嘘になっちゃうかもしれ
ないけど，そのくらいには戻ってきたんじゃないかな……
1 年くらいではっきり分ったね」と，時間の経過とともに
《透析生活が当たり前の生活になる》ことを実感していた．
「カテーテルのことも最初は赤くなったとか，血栓が詰
まったりするとなんか嫌だなっていう感じですけど，今は
そんなもんかな，そういうリズムなのねって受け止めて落
ち着いている」と《透析の合併症を受け止め》ており【透析
生活に慣れる】ことで家族の生活スタイルが定着していた．
　家族の生活スタイルの定着に伴い，透析療法をする患者
を中心とした対処から「最近は娘に言って，社交ダンス
やっているんですね．ちょっとずつ自分のあれ（時間）を
取り戻せるかなって」と語り，《他の家族との介護分担に
よる自分の時間の創出する》ことができるようになってい
た．《透析通院による自分の時間の創出》では，「週に 3 回
（夫が）居ないと，その時間はホッとしている感じ……そ
の時間に（自分の）何かできる」のように，介護に伴い喪
失していた家族自身の時間を確保するための【家族のライ
フスタイルの調整】という家族主体の対処行動をとり始め
ていた．
　そして，透析療法を継続するための厳密な制限のある療
養管理から《患者の楽しみを大切にする》《趣味を楽しむ》生
活に変更されていた．《楽しみを加えた食事管理をする》で
は，「スイカがカリウム高いのは承知で食べさせてます……
本人が好きな物を取り上げるのは，他に何にも楽しみが無
いわけだから」と，患者の楽しみを優先するなど【生活に
楽しみをもつ】療養管理に移行していた．
　また，家族内の不調和に対して《仕事で気分転換をする》
《通信機器を利用して周囲とのつながりを持つ》《社会活動
で気分転換をする》といった家族自身で調整を図ったり，
「妹がたまに（患者の）話し相手にもなってくれて……同
じメンバーで同じ空気でいる（と）会話する話もそんなに
無いしね．」と《他の家族員による家族の調和調整》を
行っていた．また，《透析療法により夫婦が調和する》で
は「（透析をしてから）ケンカしなくていいですよ．一日
おきくらいに（妻が）居ないのが丁度良いのかもわかんな
いですよ」と語り，【家族員との調和を調整しながらの介
護継続】といった家族内での調整を図っていた．
　その一方で，《透析が円滑にいくための地域の協力があ
る》ことや，「（周囲に透析のことを）言ってから楽になり
ましたよ」といった，《患者への偏見がないことでの精神
的負担軽減》など，地域との調整を行うことで【地域の理
解と協力がある】環境を創出していた．
　以上のように，家族なりの生活スタイルの定着があった
一方で家族の生活の変化は継続していた．【見通しがつか
ない不安がある】では，「どのくらいまでね，現状が維持
できるかね．それを一番深く想う……急に具合悪くなるこ
とありますよね，それが一番心配」といった《病状変化へ
の不安》や，《自己の健康維持への不確かさ》があった．
また，透析導入後しばらく経過しても「今，一番困ってい
る事と言ったら食事ですよね」と《食事管理徹底への困難
さ》から【食事管理の負担】が継続している事例もあり，
新たな課題や対応が求められていることが明らかになっ
た．
Ⅵ．考　察
1 ．家族成員で状況への対処を繰り返しながら行う生活
の編み直し
　家族の生活の編み直しは，【家族員の調和を調整しなが
らの介護継続】のように家族成員を中心に行われていた．
そして，介護役割を引き受け【透析導入に伴う新たな介護
内容の追加】がされると，【医療者を頼りに自分の疾病管
理の保証を得る】ことで，自分の評価を得ようとしてい
た．これは，患者は生命の危険がある時，悲惨な結果を招
くことを避けるために医師の指示を忠実に守ろうと考えや
すい（Strauss,	A.L.,	et	al,	1984／南，木下，野嶋，1987）
ことから，家族も同様に医師に依拠して介護を行っていた
と考えられた．
　しかしながら，透析導入後しばらくすると家族は【家族
独自の方法での食事管理継続】といった，忠実な療養管理
から各家庭で独自性のある療養管理へと修正をしていた．
この修正は医療者から習得した方法をアレンジするという
ものだけではなく，食事管理を中断するといった望ましく
ない修正もあった．この背景には，透析療法により患者の
状態が安定したことで家族が安心したこともあるが，【医
療者と家族の希薄な関係】も影響していたと考えられた．
これは，家族は透析導入時には医療者を頼りにしていた
が，透析導入後，患者は状態が安定すると自宅に近い透析
施設に転院していたため，患者と家族は導入期に関わった
医療者との関係は途切れてしまっていた．そして，外来透
析施設に通院する患者が自立している場合や，要介護者で
あっても《社会資源を利用して通院》をしていた．このよ
うに，患者は家族の付き添いがなくても通院ができるとい
う特徴があるため，転院後は家族と医療者が関わる機会が
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少なくなっていることが考えられた．
　また，中根（1967）は「ウチ」と「ソト」という日本特
有の家族の傾向を述べており，鈴木（2006）は，ウチとソ
トの境界が強固な家族は，外部からのソーシャルサポート
の受け入れに消極的で看護者をなかなか受け入れてくれ
ず，家族が自力で問題を解決しようと過剰適応の状態に
陥っていると述べている．外来血液透析の通院の特性や家
族の価値観により，家族と医療者は交流する機会が非常に
乏しいため，家族は医療者へ適切な介入が求められず，
徐々に家族独自の介護方法がなされていたと考える．これ
らのことから，家族が医療者へ相談をしたり，アドバイス
を得るために透析施設に来院する機会が減少したことから
家族成員で状況に対処しながら生活を編み直していたと考
える．
2 ．患者を中心とした編み直しから，患者と家族双方
の生活の編み直しへの移行
　透析導入直後の家族は，【家族で透析療法を継続する体
制を整える】といった自身の生活スタイルや役割を変化さ
せて患者の生活を中心とした生活の編み直しを行っていた
が，しばらくすると，家族は透析導入時には透析生活に慣
れると【家族のライフスタイルの調整】といった自分自身
のための生活の編み直しも行っていた．
　池添，野嶋（2009）は，後悔しない介護を実践すること
を介護へのコミットメントと述べ，介護へのコミットメン
トができると，自分なりに介護することへの意味を持つこ
とができると報告している．透析導入時の家族は【透析導
入を回避できなかった事への思い】を抱いていることで，
導入後は再び後悔をしたくないという思いから，介護を引
き受け介護の意味づけをしていたと考える．そして，家族
は自らの置かれた状況を見定め，自分らしさを大切にした
生活スタイルの確立を行う（池添ら，2009）ことから，家
族は透析導入前と比較して患者の身体状況が改善したこと
や，認識していた透析導入後の患者の生命の期限を過ぎた
ことに伴い，自分の置かれた状況を見定められたことが家
族の生活の編み直しを患者と家族の両者へと移行させたと
考える．このように，【家族で透析療法を継続する体制を
整える】といった患者中心の生活の編み直しと，【家族の
ライフスタイルの調整】のように家族自身の生活の編み直
しを二段階で行っていたことは，鈴木，渡辺（2006）が，
家族システムは内外の変化に絶えず対応して安定状態を取
り戻そうとする恒常性を保つ特性があると述べているよう
に，患者の透析導入といった家族の危機を認識した家族
が，状況の見定めをすることにより一つの単位である家族
の安定性を保つための対応であったと考えられる．
3 ．看護への示唆
　血液透析は外来施設で受ける療法であるが，患者の療養
の場は家庭や地域である．そして，家庭内における療養管
理を主体的に行っているのは家族である．	
　透析導入時は家族にとっても負担が増大する時期である
ため，精神的サポートや知識獲得のための直接的な援助が
必要である．そして，透析生活が安定した時期は，患者を
介しての間接的な家族への効果的なサポート体制を整え，
家族が医療者を拠り所にできる体制を構築していく必要性
が示唆された．従って，家族と医療者の直接的な交流が少
ない外来透析施設において，医療者が家族の生活を編み直
していく過程を意識していくことが家族看護の一助になる
と考えられた．
Ⅶ．本研究の限界と今後の課題
　本研究の結果は，患者が通院している透析施設の院長お
よび，研究者の知人からの紹介を受けて協力が得られた家
族 7 名の結果である．今後は，研究参加者を増やし，家族
の多様な関係性をふまえた家族の生活の編み直しや，家族
をひとつの単位と捉え，患者と家族両者の生活の編み直し
体験を明らかにしていく必要性が求められる．
Ⅷ．結　論
　血液透析患者家族の生活の編み直し体験を明らかにする
ことを目的に，7 名の参加者にインタビューをした結果，
以下のことが明らかになった．
　血液透析患者と共に生きる家族の生活の編み直しは，透
析導入直後の【仕事と介護の両立困難】【透析導入に伴う
新たな介護内容の追加】【透析療法を周囲が知ることへの
抵抗感】といった状況に対し，【家族で透析療法を継続す
る体制を整える】【医療者を頼りに自分の疾病管理の保証
を得る】【透析通院の介護負担の軽減】【近所の理解や協力
を得る・隠秘することで調整する】などの対処を行ってい
た．その対処に伴い【自己の生活の喪失】【患者─家族関係
の不調和】【病状変化に伴う新たな介護内容の追加】【医療
者と家族の希薄な関係】といった変化が生じ，その変化に
対して【家族状況にあった社会資源の利用】【透析療法を
受け入れる】【家族独自の方法での食事管理継続】【周囲の
理解を得る】などの対処をとっていた．その結果，【家族
のライフスタイルの調整】【家族員との調和を調整しなが
らの介護継続】【地域の理解と協力がある】一方で，【見通
しがつかない不安がある】といった状況にあることがわ
かった．つまり家族の生活の編み直しは，自分が置かれた
状況に対処し，その対処に伴い生じた変化に対処すること
－18－ －19－
血液透析患者と共に生きる家族の生活の編み直し体験（大武）
を繰り返していることが明らかになった．
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